Heimaþjónusta fyrir fólk með heilabilun : kynning á meistaraverkefni by Hanna Lára Steinsson
10 ÖLDRUN – 21. ÁRG. 1. TBL. 2003
Í október síðastliðnum lauk ég meistara-
námi frá Félagsvísindadeild Háskóla
Íslands. Námsleiðin hét Almennt
rannsóknarnám og bauð upp á ýmis
námskeið í eigindlegum og megindlegum
rannsóknaraðferðum. Þar sem viðtöl eru
aðalvinnutæki félagsráðgjafa valdi ég að
dýpka þekkingu mína á eigindlegum
rannsóknaraðferðum.
STARF  mitt á heilabilunareiningu snýst að mestu leyti
um stuðning við sjúklinga og aðstandendur og ég hef
verið þeirrar skoðunar að heimaþjónustan gæti komið
mun betur til móts við sérstakar þarfir þessa hóps. Á
fyrstu stigum heilabilunar er það fyrst og fremst félags-
legur stuðningur og aðstoð við athafnir daglegs lífs
sem þörf er á. Því ákvað ég að rannsókn mín skyldi
fjalla um félagslega heimaþjónustu fyrir sjúklinga með
heilabilun og aðstandendur þeirra.
Rannsóknin hlaut styrki frá Öldrunarráði Íslands
og Öldrunarfræðafélagi Íslands. Leiðbeinandi var
dr. Rannveig Traustadóttir.
Rannsóknarspurningar
Markmið þessarar rannsóknar voru að kanna
hvernig starfsfólki heimaþjónustu líður við störf sín
inni á heimilum aldraðra með heilabilun, hvaða
fræðsla um heilabilun stendur því til boða og hvaða
þekkingu það telur sig sjálft helst þurfa á að halda. Þá
voru fengin fram viðhorf aðstandenda til heimaþjón-
ustunnar og hvernig þeir vildu helst að þjónustunni
væri háttað. Megin rannsóknarspurningar voru eftir-
farandi:
1. Hvaða fræðsla um heilabilun stendur starfsfólki
félagslegrar heimaþjónustu til boða, hvernig nýtist
hún í starfi og hvernig er best að standa að slíkri
fræðslu?
2. Hvernig lýsir starfsfólk heimaþjónustu líðan sinni í
starfi inni á heimilum fólks með heilabilun?
3. Hvaða þekkingu finnst starfsfólki nauðsynlegt að
búa yfir varðandi einstaklinga með heilabilun?
4. Hvað finnst aðstandendum skipta mestu máli varð-
andi heimaþjónustu fyrir ástvini sína?
Eigindlegar rannsóknaraðferðir
Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru margar en
hafa ýmis sameiginleg einkenni. Gögnin sem safnað er
lýsa fólki, stöðum og samræðum sem erfitt er að setja
inn í tölfræðiformúlur. Rannsóknarspurningar eru
settar fram til að kanna rannsóknarefnið í samhengi,
en jafnframt til að fá fram sem flestar hliðar á því. Rann-
sakandinn kann að þróa með sér ákveðið sjónarhorn
samhliða gagnasöfnun en hann leggur ekki upp með
ákveðna tilgátu sem hann prófar. Honum er umhugað
um að skilja fólk og fyrirbæri sem hann er að skoða, á
þeirra eigin forsendum. Hann heldur oft viðvarandi
sambandi við fólk sem hann er að rannsaka á þeim
stöðum sem það er vant að eyða tíma sínum eins og í
skólastofum, á kaffihúsum, kennarastofum og svo
framvegis (Bogdan og Biklen, 1998). Þess vegna ein-
kennast eigindlegar rannsóknaraðferðir af aðleiðslu en
ekki afleiðslu, þar sem rannsakandinn öðlast æ meiri
skilning eftir því sem líður á rannsóknina og hann fær
hlutina í betra samhengi (Taylor og Bogdan, 1998).
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Rannsóknaraðferðir í þessari rannsókn
Tvær megin aðferðir eigindlegra rannsókna eru
þátttökuathuganir og opin viðtöl (Bogdan og Biklen,
1998). Báðar aðferðirnar voru notaðar í þessari rann-
sókn, en auk þess var notast við rýnihópaviðtöl (Bloor,
Frankland, Thomas og Robson, 2001).
Þátttökuathuganir hafa þann tilgang að fylgjast
með atferli fólks á vettvangi og hvernig það tekst á við
umhverfi sitt. Slíkar athuganir gefa oft nákvæmari svör
en að spyrja fólk beint (Kvale, 1996). Hluti af gagnaöfl-
uninni í þessari rannsókn voru þátttökuathuganir þar
sem fylgst var með starfsmanni heimaþjónustu á heim-
ili sjúklings með heilabilun, farið var á fund hjá félagi
aðstandenda og farið í kennslustundir fyrir núverandi
og tilvonandi starfsfólk heimaþjónustu hjá Náms-
flokkum Reykjavíkur og í Borgarholtsskóla.
Opin viðtöl eru ítarleg og miða að því að fá fram
upplýsingar sem gætu varpað ljósi á rannsóknarspurn-
ingarnar. Áhersla er lögð á að viðmælandinn noti eigin
orð og hugtök við lýsingar og ræði um það sem honum
finnst sjálfum skipta mestu máli (Kvale, 1996). Í þess-
ari rannsókn voru tekin slík viðtöl við starfsfólk og
stjórnendur hjá heimaþjónustunni í Reykjavík og
stjórnendur náms fyrir þetta starfsfólk.
Rýnihópar eru hópar fólks sem hittast í eitt skipti
hver og lúta umsjón stjórnanda (Stewart og Shamda-
sani, 1990). Kafað er ofan í ákveðið málefni og stjórn-
andinn reynir að fá fram sem flestar hliðar á málinu.
Reynt er að velja svipaða einstaklinga í hvern hóp
(Krueger, 1994). Stjórnandi rýnihópa beitir yfirleitt
tveimur aðferðum við að fá fram upplýsingar frá hóp-
meðlimum. Annars vegar spyr hann ákveðinna spurn-
inga sem hann vill fá umræður um í hópnum. Hins
vegar leyfir hann þátttakendum að koma fram með það
sem þeim finnst sjálfum mikilvægast, þó það tengist
kannski ekki beint umræðuefninu (Bickman og Rog,
1998). Í þessari rannsókn breytti ég stuðningshópum,
sem ég stýri ásamt sálfræðingi fyrir aðstandendur
fólks með heilabilun, í rýnihópa um stund. Val á þátt-
takendum í stuðningshópana er ekki ósvipað og um
rýnihópa væri að ræða að því leyti að reynt er að hafa
hópmeðlimi sem líkasta. Hóparnir eru ýmist fyrir
maka eða börn sjúklinga og reynt er að hafa þátttak-
endur á svipuðum aldri og í nokkuð svipuðum
aðstæðum. Það lá því beint við að breyta hópunum um
tíma í rýnihópa þar sem rætt var markvisst um heima-
þjónustuna.
Gagnasöfnun og greining rannsóknar-
gagna
Gagnasöfnun fór fram á árunum 1999-2001. Alls
voru tekin 11 opin viðtöl við starfsfólk og stjórnendur
í félagslegri heimaþjónustu og skipuleggjendur náms
fyrir starfsfólkið. Hvert viðtal tók 1 – 1 1/2 klukku-
stund. Viðtölin voru tekin upp á segulband með leyfi
viðmælenda og afrituð orðrétt að þeim loknum. Flest
viðtölin fóru fram á vinnustað viðmælenda og í þjón-
ustumiðstöðvum en tvö viðtalanna við starfsfólk áttu
sér stað í kennslustofu eftir að kennslu var lokið.
Þátttökuathuganirnar voru fjórar talsins og tóku að
jafnaði um tvær til þrjár klukkustundir. Að þeim
loknum var skráð í tölvu það sem fram fór á vettvangi.
Rýnihóparnir voru fimm að tölu með alls 35 þátttak-
endum. Hver hópur hittist í eina og hálfa klukkustund
sem stuðningshópur aðstandenda en um 15 mínútur
voru fráteknar fyrir umræður um heimaþjónustuna
með leyfi hópmeðlima. Í öllum hópunum var sömu
spurningunum varpað fram og fólk fékk að tjá sig um
þær að vild. 
Spurningarnar voru eftirfarandi:
1. Hver er ykkar reynsla af félagslegri heimaþjón-
ustu?
2. Teljið þið að það skipti máli að starfsfólk búi yfir
þekkingu á heilabilun?
3. Hverju finnst ykkur helst ábótavant við heimaþjón-
ustuna?
Í fyrsta hópnum voru umræðurnar teknar upp á
segulband, en þar sem afar erfitt var að afrita þær
sökum óskýrleika var sá háttur hafður á í hinum hóp-
unum að skráð var jafnóðum það helsta sem kom fram.
Frumgreining rannsóknargagna fór fram eftir
hvert viðtal eða þátttökuathugun. Athugasemdir voru
skráðar jafnóðum og minnisblöð tekin saman um
ákveðna þætti sem komu fram. Vettvangsnóturnar
voru lesnar eftir hverja afritun og greindar. Við hverja
greiningu komu fram ákveðnar tilgátur eða spurningar
sem stýrðu því hvert framhald rannsóknarinnar varð.
Eftir því sem vettvangsnótum fjölgaði urðu greining-
arnar keimlíkari og áttu margt sameiginlegt þannig að
þemu komu fram sem áttu við marga viðmælendur
samtímis. Í lokin var öllum gögnum safnað saman, þau
marglesin og kóðuð þannig að auðveldara var að fá
gögnin í samhengi. Þemun voru svo notuð sem heiti
kafla og það sem tilheyrði hverjum kafla var dregið
saman úr öllum gögnunum.
Að lokinni greiningu hafði ég samband við nokkra
viðmælendur á ný til að kanna hvort einhverjar breyt-
ingar hefðu orðið frá því að gagnasöfnunin fór fram,
einkum varðandi þá fræðslu sem er í boði fyrir starfs-
fólk heimaþjónustu.
Helstu niðurstöður
Við gerð þessarar rannsóknar lá beinast við að
byrja á því að kanna hvaða fræðsla um heilabilun
stendur starfsfólki heimaþjónustu til boða. Í ljós kom
að framboð slíkrar fræðslu var afar takmarkað. Aðeins
var um tveggja stunda kennslu að ræða af 210
stundum hjá Námsflokkum Reykjavíkur. Í nýju félags-
liðanámi í Borgarholtsskóla, sem er rúm tvö ár að
lengd og hóf göngu sína í haust sem leið, er engin
kennsla um heilabilun. Félagsþjónustan hefur boðið
upp á stöku fræðsludag um heilabilun en þar hafa kom-
ist að mun færri en vilja auk þess sem sú fræðsla er
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Fyrstu fimm félagsliðarnir útskrifast frá
Námsflokkum Reykjavíkur.
einnig ætluð starfsfólki á öldrunarstofn-
unum. Heilabilunareining LSH Landa-
koti hefur í nokkur ár staðið fyrir nám-
skeiðum um heilabilun og hefur meðal
annars reynt sérstaklega að höfða til
starfsfólks heimaþjónustu. Sú kennslu-
aðferð er kannski ekki sú heppilegasta
þar sem í hvert skipti mæta um og yfir
100 manns. Flestar kenningar um nám
fyrir fólk með bæði starfsreynslu og lífs-
reynslu ganga út á það að hafa nemand-
ann í brennidepli og að kennarinn er
ekki sérfræðingurinn heldur geta nem-
endurnir sjálfir miðlað heilmiklu af sinni
reynslu í kennslustundum. Kennslan á
því að gefa nemendunum færi á að nýta
reynslu sína, gera lausnarmiðaðar æfing-
ar og læra út frá raunverulegum dæm-
um. Einnig þarf andrúmsloftið að vera
afslappað og efnið spennandi (Guariglia,
1996; Innes, 2000). Kennsla um heila-
bilun þyrfti því helst að fara fram í litlum hópum þar
sem þátttakendur eru einungis starfsfólk heimaþjón-
ustu og deila því sama reynsluheimi. Skapa þarf
þannig andrúmsloft að nemendurnir séu óhræddir við
að spyrja og segja frá reynslu sinni. Þá þarf að beita
mismunandi kennsluaðferðum og notast við dæmi úr
raunveruleikanum.
Víða erlendis, þar sem sérstakt átak hefur verið
gert í heimaþjónustu fyrir fólk með heilabilun, hefur
komið í ljós að meiri þekking starfsfólks á heilabilun
veldur því að algeng vandamál verða sjaldgæfari auk
þess sem starfsfólkið öðlast meira sjálfsöryggi og
hefur meiri ánægju af starfinu. Fræðsla um heilabilun
ásamt umbun í formi kauphækkunar getur auk þess
minnkað tíðni mannaskipta í heimaþjónustunni sem
einkum er áberandi á heimilum sjúklinga með mikla
andlega og/eða líkamlega skerðingu (Gang, 1995;
Hjorth-Hansen, 1997). Það væri því mjög þarft að slík
fræðsla yrði aukin hér á landi. Það mætti til dæmis
hugsa sér hana sem hluta af námsefni félagsliðabraut-
arinnar í Borgarholtsskóla, kannski hálfur til heill
dagur, og síðan gæfist nemendum kostur á fjögurra
mánaða starfsþjálfun í dagvistun fyrir heilabilaða eða á
sjúkradeildum fyrir slíka sjúklinga. Einnig væri æski-
legt að fræðsla um heilabilun fengi meira vægi hjá
Námsflokkunum, einkum um félagslega þætti, eins og
um samskipti og örvun varðandi athafnir daglegs lífs. 
Eftir að ritgerðin, sem byggir á þessari rannsókn,
kom út hafði Guðrún Halldórsdóttir, skólastjóri Náms-
flokka Reykjavíkur, samband við mig og bað mig að
kenna samskipti og umönnun sjúklinga með heila-
bilun, bæði í grunnnáminu og í nýju námi fyrir fyrstu
tilvonandi félagsliðana. Það var mér bæði ljúft og skylt
að verða við því. Þann 18. desember síðastliðinn
útskrifuðust fyrstu fimm félagsliðarnir frá Námsflokk-
unum (sjá mynd) eftir mikla baráttu Guðrúnar og stétt-
arfélagsins Eflingar fyrir því að starfsreynsla fólks
ásamt grunnnáminu yrði metin að verðleikum upp í
félagsliðanámið. Fimmmenningarnir höfðu þá fengið
10 kennslustunda fræðslu um heilabilun, samskipti,
umönnun, samvinnu við aðstandendur og fleira. Við
hátíðlega útskriftarathöfn afhenti skólastjórinn félags-
liðunum ritgerðina sem útskriftargjöf og Þórunn
Sveinbjörnsdóttir, formaður Eflingar, færði þeim veg-
lega blómvendi.
Næsta rannsóknarspurning gekk út á að fá fram
lýsingar starfsfólksins á því hvernig því líður við störf
sín heima hjá skjólstæðingum með heilabilun. Í ljós
kom að það getur verið erfitt að starfa á slíkum heim-
ilum vegna þeirra einkenna sem fylgja sjúkdómnum
eins og tortryggni, ranghugmyndir, verkstol, skert
minni og fleiri. Mikill dagamunur getur verið á sjúk-
lingum þannig að þeir eru mjög viðræðugóðir einn
daginn en ómögulegir þann næsta. Þeir gera jafnan ráð
fyrir að vera í forsvari á eigin heimili og starfsfólk þarf
því að vera á varðbergi gagnvart því sem sjúklingurinn
segir og gerir. Bandarísk rannsókn leiddi í ljós að góð
heimaþjónusta einkennist meðal annars af því að
starfsmenn leyfi skjólstæðingum að finna að þeir hafi
stjórnina og að starfsmenn sýni þeim tillitssemi, virð-
ingu og jákvætt viðmót þó aðstæður geti verið erfiðar
(Piercy og Wooley, 1999). Þetta á ekki síst við um skjól-
stæðinga með heilabilun. 
Það starfsfólk heimaþjónustu sem rætt var við í
þessari rannsókn var allt komið um og yfir miðjan
aldur og hafði því bæði talsverða starfsreynslu og lífs-
reynslu. Öll höfðu þau einnig sótt þá fræðslu sem stétt-
arfélagið bauð upp á hjá Námsflokkunum. Þau leystu
ýmis vandamál sem komu upp í samskiptum þeirra við
heilabilaða skjólstæðinga á afar nærfærinn hátt eftir
eigin hyggjuviti. Sum þeirra höfðu reynslu af um-
önnun fjölskyldumeðlims með heilabilun. Þau mynd-
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uðu sterk tengsl við þessa skjólstæðinga sína og fylgd-
ust jafnvel með þeim eftir að þeir fluttu á hjúkrunar-
heimili. Öll höfðu þau hins vegar orð á því að það getur
verið mjög lýjandi að starfa á þessum heimilum,
einkum vegna erfiðra tjáskipta og að þurfa stanslaust
að hlusta á skjólstæðingana segja það sama aftur og
aftur. Starfsfólkið er eitt á vettvangi og fær því lítinn
stuðning þar.
Þriðja rannsóknarspurningin var um hvers konar
þekkingu á heilabilun starfsfólkinu fyndist það þurfa á
að halda við störf sín. Þetta reynda starfsfólk taldi sig
allt hafa gagn af meiri fræðslu um heilabilun, einkum
um þau einkenni sem fylgja sjúkdómnum og um sam-
skipti við sjúklingana. Þetta samrýmist rannsókn sem
gerð var hér á landi á árunum 1995-1997 um starfsfólk
í heimaþjónustu, þar sem fram kom að 70% starfsfólks
taldi sig þurfa meiri þjálfun og þá helst í líkamlegri og
andlegri aðhlynningu, samskiptum, líkamsbeitingu og
fræðslu um öldrunarsjúkdóma. Helstu erfiðleikar sem
starfsfólkið mætti í starfi voru erfið samskipti við skjól-
stæðingana, til dæmis vegna andlegs sjúkdóms (Gerð-
ur G. Óskarsdóttir og Hildur Björk Svavarsdóttir,
1999). Viðmælendur mínir voru einnig sammála um að
það væri ekki ráðlegt að ungt og óreynt starfsfólk
starfaði á slíkum heimilum. 
Síðasta spurningin var um hvað aðstandendum
finnst skipta mestu máli varðandi heimaþjónustu fyrir
ástvini sína. Það eru oftast aðstandendur sem upp-
götva breytingar hjá sjúklingi og leita læknis fyrir hans
hönd. Þeir sjá einnig í langflestum tilvikum um megin-
þunga umönnunar sjúklinganna. Þeir eru því undir gíf-
urlegu álagi oft á tíðum, auk þess sem makar sjúklinga
finna fyrir æ meiri einangrun og börn sjúklinga þurfa
að skipta sér á milli maka og barna, vinnu og sjúks for-
eldris. Heilsa umönnunaraðilans er lykilatriði varðandi
það hvenær sjúklingur flytur á hjúkrunarheimili, því er
mikilvægt að hvetja hann til að leita utanaðkomandi
aðstoðar eins og heimaþjónustu og dagvistunar
(Rabins, 1998). Erlendar rannsóknir sýna að aðstand-
endur sjúklinga með heilabilun leita sér síður utanað-
komandi aðstoðar en aðstandendur annarra aldraðra.
Einnig vita þeir síður hvaða aðstoð er í boði í samfélag-
inu. Þessi rannsókn styður það að aðstandendur virð-
ast ekki leita sér aðstoðar í þeim mæli sem þeir þurfa
á að halda þótt ekki sé um að ræða samanburð við
aðstandendur annarra aldraðra. Almennt vissu að-
standendur lítið um hvaða aðstoð er í boði fyrir aldraða
sem er búsettir í heimahúsi. Flestir vissu þó um þrif og
böðun. Algengasta ástæða þess að aðstandendur
veigra sér við að fá heimaþjónustu eða hætta að nýta
sér þjónustu er sú að mannaskipti eru of tíð og það
veldur álagi bæði á sjúklinga og aðstandendur. Tíð
mannaskipti í heimaþjónustu eru algengur vandi víða
um heim og helstu ástæður þess geta verið óánægja
með laun, slæm vinnuskilyrði, að starfsfólki finnist það
ekki vera hluti af heild, slæmt andrúmsloft eða fram-
boð á annarri vinnu (Gang, 1995; Clinco, 1995; Piercy,
2000, Innes, 2000). Skorta virðist á virðingu fyrir því
starfi sem starfsfólk heimaþjónustu gegnir ef marka
má ummæli bæði starfsfólksins sjálfs og yfirmanna í
heimaþjónustu. Erlendar rannsóknir styðja þetta
einnig (Ebenstein, 1998; Piercy og Wooley, 1999).
Í könnun sem Félag aðstandenda Alzheimerssjúk-
linga (F.A.A.S.) lét gera á meðal félagsmanna sinna
haustið 1998 kom í ljós að aðstandendur telja almennt
að fagaðilar eins og hjúkrunarfræðingar og sjúkraliðar
séu ekki endilega hæfastir til að annast heilabilaða í
heimahúsum, en að hjartahlý og þolinmóð manneskja
gæti verið ómetanleg við slíka umönnun (Guðrún K.
Þórsdóttir og Ingibjörg Á. Gunnarsdóttir, 1999). Þetta
samræmist bandarískri rannsókn þar sem það viðhorf
kom fram hjá aðstandendum að aðstoð við fólk í
heimahúsum ætti ekki að vera fyrst og fremst læknis-
fræðileg, heldur væru góð, persónuleg tengsl á milli
skjólstæðings og umönnunaraðila mikilvæg og að
félagslegir og tilfinningalegir þættir umönnunar skiptu
miklu máli (Piercy og Wooley, 1999). Þessi rannsókn
styður það að einkum makar sjúklinga leggja áherslu á
að fólk sem aðstoði á heimilinu sé þægilegt í umgengni
og komi ekki sjúklingnum í uppnám. 
Ein af niðurstöðum rannsóknar sem Soffía Egils-
dóttir gerði hér á landi árið 1996 er sú að úrræði frá
opinbera kerfinu þurfi að vera sveigjanlegri og
aðgengilegri gagnvart heilabiluðum og fjölskyldum
þeirra svo að þau komi að sem bestum notum. Þarf-
irnar eru mjög misjafnar og sama þjónustan hentar
ekki öllum. Heimaþjónustan þyrfti til dæmis að vera
sveigjanlegri svo auðveldara sé að fá aðstoð utan venju-
legs vinnutíma (Soffía Egilsdóttir, 1997). Staðfesting á
þessu fékkst í rýnihópaviðtölum við aðstandendur þar
sem ein dóttirin tjáði sig til dæmis um það að hún gat
ekki fengið aðstoð á milli kl. 16 og 18 en það var eini
tími sólarhringsins sem hún þurfti á utanaðkomandi
aðstoð að halda á heimilinu. Þar sem það er fyrst og
fremst undir aðstandendum komið hvenær sjúklingur
flytur á hjúkrunarheimili skiptir miklu máli að þeir eigi
kost á þeirri aðstoð sem þeir þurfa á að halda þegar
þeir þurfa á henni að halda. Þetta á ekki aðeins við um
heimaþjónustuna, heldur einnig um aðra þjónustu eins
og heimahjúkrun, dagvistun og hvíldarinnlagnir. Að-
standendur verða einnig að geta treyst því að sú þjón-
usta sem lofað er standist, því þeir gera ráð fyrir henni
í öllum sínum áætlunum. Það má því ekki henda að
ekki sé fenginn annar starfskraftur strax í staðinn fyrir
þann sem hættir/veikist eða að vikuleg heimaþjónusta
falli niður í heilan mánuð vegna þess að alla fimmtu-
daga ber upp á frídag, eins og í kringum páskana.
Slíkar kvartanir eru allt of algengar og þetta veldur
miklu óöryggi hjá sjúklingum og aðstandendum, ekki
síst vegna þess að þeir eru ekki alltaf látnir vita að það
komi enginn starfsmaður. Skyndilokun heillar sjúkra-
deildar fyrir heilabilaða á Landakoti í ágúst 2002 er
dæmi um svik við sjúklinga og aðstandendur og veldur
ómældri streitu og álagi hjá fjölda fjölskyldna. Það
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versta er að með lokuninni er búið að sá verulegri tor-
tryggni hjá þessum hópi til þeirrar þjónustu fyrir sjúk-
linga með heilabilun og aðstandendur þeirra sem búið
er að byggja upp í mörg ár.
Umræða
Víða erlendis hefur verið gert sérstakt átak til að
efla heimaþjónustu fyrir sjúklinga með heilabilun og
fjölskyldur þeirra. Það fylgir yfirleitt sögunni að slíkt
sé ekki framkvæmanlegt nema að um sé að ræða skiln-
ing yfirvalda á sérstökum þörfum þessa hóps (Gang,
1995; Hjorth-Hansen, 1997). Sjaldan eða aldrei hefur
umræðan um þjónustu við sjúka aldraða verið meiri
hér á landi en einmitt eftir lokun heilabilunardeildar-
innar á Landakoti. Greinilegur vilji er hjá stjórnmála-
mönnum að bæta þjónustu við aldraða og vinna að
meira flæði út af sjúkrahúsunum. Flestir þeirra tala um
að það verði að bæta heimaþjónustuna vegna þess að
inni á sjúkrahúsunum eru margir sem gætu verið
heima með réttri aðstoð. Einnig þarf að auka framboð
á hjúkrunarrýmum fyrir þá sem ekki geta verið heima
með hámarksaðstoð. Það er þó ekki nóg að stjórnmála-
menn vilji efla heimaþjónustuna því það þarf einnig að
vera viðhorf stjórnenda Félagsþjónustunnar að starfs-
fólk heimaþjónustu tengist óhjákvæmilega heilbrigðis-
sviði á köflum. Heilbrigðir aldraðir þurfa sjaldnar á
heimaþjónustu að halda en þeir sem eiga við einhvern
sjúkleika að stríða og góð samvinna milli félagsþjón-
ustu, heilbrigðisþjónustu, sjúklinga og aðstandenda er
eina leiðin til að þjónustan við slík heimili sé skilvirk
og traust. Í átta sveitarfélögum í Danmörku var gert
mikið átak í heimaþjónustu fyrir sjúklinga með heila-
bilun á árunum 1994-1996 að tilstuðlan danska félags-
málaráðuneytisins. Flest sveitarfélögin tóku upp þann
sið að einn starfsmaður frá heimaþjónustu og einn frá
heimahjúkrun settust niður með nánasta aðstandanda
þar sem gerð var skrifleg áætlun um umönnun þess
sjúka. Þar kom skýrt fram hvaða verk voru á ábyrgð
ættingja, heimaþjónustu og heimahjúkrunar. Áætlunin
var svo endurskoðuð að ákveðnum tíma liðnum.
Áhersla var einnig lögð á að fræða starfsfólk heima-
þjónustu um heilabilun og efla samstarf við heilsu-
gæslu og sjúkrahús þar sem starfsfólkið gæti hæglega
unnið fyrirbyggjandi vinnu ef það yrði vart við byrjun-
areinkenni heilabilunar hjá skjólstæðingum sínum
(Hjorth-Hansen, 1997). 
Sú framtíðarsýn sem ég myndi vilja að yrði að veru-
leika er stóraukin samvinna heimaþjónustu, heima-
hjúkrunar, heilsugæslu og ættingja. Auk þess væri
kostur á að fá teymi í heimahús frá heilabilunareiningu
LSH til aðstoðar öllum þessum aðilum. Teymið væri þá
jafnframt tenging við legudeildir á Landakoti og dag-
vistanir fyrir sjúklinga með heilabilun og gæti gripið
inn í ef erfiðleikar koma upp í heimahúsum, til dæmis
með innlögn.
Samvinna og samhæfing
Vægi félagslegrar heimaþjónustu er mikið varð-
andi það að sjúklingar með heilabilun fái að búa sem
lengst heima hjá sér, en það getur verið miklu meira ef
hægt væri að uppfylla 1. grein laga um málefni aldr-
aðra þannig að aldraðir fengju alltaf þá þjónustu heim
sem þörf er á hverju sinni (Lög um málefni aldraðra,
1999). Í þeim tilvikum sem heilabilun er á ferðinni er
starfsfólk heimaþjónustu ekki aðeins að uppfylla þarfir
þess sjúka, heldur ekki síður að létta undir með
aðstandendum og leysa þá af í umönnuninni. Þegar
heilbrigður maki er til staðar eru það kannski ekki
þrifin sem skipta mestu máli heldur fyrst og fremst að
hafa ofan af fyrir sjúklingnum og styðja hann á meðan
makinn fær að skreppa frá og sinna erindum. Lengri
viðvera hentar því í flestum tilvikum betur þessum
skjólstæðingahópi heldur en stutt innlit, eins og er
algengt í dag, og var það eitt af því sem Danirnir lögðu
meira upp úr eftir úttekt sína á heimaþjónustu fyrir
heilabilaða (Hjorth-Hansen, 1997).
Gildi þess starfs sem starfsfólk heimaþjónustu
vinnur á heimilum aldraðra verður seint metið til fjár.
Það er einnig erfiðara að meta og sýna fram á áhrif
þeirrar þjónustu sem veitt er inni á einkaheimilum
heldur en inni á stofnunum eða dagvistunum. Mikil-
vægi heimaþjónustunnar verður fyrst sýnilegt þegar
hennar nýtur ekki við.
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REYKJAVÍK • HAFNARFIRÐI
Bókin Dementia reconsidered:
The Person Comes First er
skrifuð af Tom Kitwood, breskum
sálfræðingi sem starfaði er við
Bradford háskólann í Englandi.
Hann hefur skrifað fjölda bóka
og greina um meðferð heila-
bilaðra. 
Kitwood leggur áherslu á að
einstaklingum með heilabilun sé
ávallt sýnd virðing; þeir séu ein-
staklingar, manneskjur sem
mótast af því lífi sem þeir hafa
lifað. Hann varar við að ein-
blína svo á heilabilunareinkennin að
maður missi sjónar á manneskjunni sjálfri og
útskýri þannig hegðun og viðbrögð út frá því að
viðkomandi sé með heilabilun. Kitwood hafnar
vonleysi og ráðaleysi fagaðila varðandi meðferð
sjúkdómsins. Hans boðskapur er að með mark-
vissri meðferð og vönduðum samskiptum megi
bæta verulega lífsskilyrði fólks með heilabilun. Í
bókinni Dementia reconsidered fjallar Kitwood um
heilabilun út frá þessari hugmyndafræði. Enn-
fremur fjallar hann um ýmis undirstöðuatriði í sam-
skiptum við fólk með sjúkdóminn. 
Hann fjallar um skaðleg og gefandi samskipti
og skilgreinir mjög ítarlega hvað við er átt og
fylgir því síðan eftir með fjölda af góðum
dæmisögum.
Kitwood leggur áherslu
á að starfsfólk eða umönn-
unaraðilar vinni mjög erfitt
og krefjandi starf og hann
fjallar um hvernig hægt sé
koma til móts við starfsfólk með
skipulagningu vinnunnar, hand-
leiðslu, fræðslu og stuðningi, slíkt
komi öllum að gagni.
Í heild má segja að Dementia
reconsidered eftir Tom Kitwood sé
afar góð og gagnleg lesning fyrir þá
sem starfa og hafa samskipti við fólk
með heilabilun. Þar eru greinargóðar
lýsingar og skilgreiningar á ýmsum
hliðum samskipta og auk þess fjöldinn
allur af afar lýsandi dæmisögum. Bókin
vekur fólk til umhugsunar og er endalaus
uppspretta af góðum hugmyndum um hvernig við
getum nálgast fólk með langt genginn heilabilunar-
sjúkdóm á árangursríkan hátt.
Bókina er hægt að panta á netinu, t.d. á
www.amazon.com og kostar um 2.300 kr. fyrir utan
sendingarkostnað og skatt.
Ingibjörg Pétursdóttir, iðjuþjálfi.
